REGULAMIN WWW.PIEKNIEPUCHNE.ORG

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Obrzekiem Naczynioruchowym PIEKNIE PUCHNE z siedzibg
w Krakowie (dalej ,Stowarzyszenie”) jest krajowa organizacjg non-profit, pomagajacg i wspierajaca
chorych na Dziedziczny Obrzek Naczynioruchowy (HAE).

Stowarzyszenie prowadzi strone internetowg www.piekniepuchne.org (dalej ,Strona Internetowa”),
za pomocy ktérej pacjenci (lub ich osoby bliskie) mogg wstgpi¢ do Stowarzyszenia i w ten sposdb
uzyska¢ mozliwo$¢ biezgcej komunikacji ze Stowarzyszeniem oraz korzystania ze Swiadczen
oferowanych przez Stowarzyszenie na rzecz swoich cztonkdw.

Dodatkowo pacjenci ze zdiagnozowanym HAE (niezaleznie od tego, czy sg cztonkami Stowarzyszenia),
majg mozliwo$¢ wnioskowania przez Strone Internetowa w drodze on-line o ustugi swiadczone przez
Stowarzyszenie.

Dane rejestrowe Stowarzyszenia:

siedziba: ul. Sniadeckich 10, 31 - 531 Krakéw
numer KRS: 0000242979

Kontakt ze Stowarzyszeniem:

adres e-mail: info@piekniepuchne.org,

. Postanowienia ogodlne

1. Niniejszy regulamin (dalej ,,Regulamin”) okresla zasady przetwarzania przez Stowarzyszenie w
formie elektronicznej danych oséb, bedacych cztonkami Stowarzyszenia, pacjentéw nie
bedacych cztonkami Stowarzyszenia, lecz korzystajgcych ze ustug Stowarzyszenia oraz innych
0s6b, ktérych kontakty ze Stowarzyszeniem uzasadniajg przetwarzanie ich danych osobowych.

2. Przed rejestracja jako cztonek Stowarzyszenia, pacjent zobowigzany jest zapoznac sie z trescig
Regulaminu.
3. Szczegdtowe zasady przetwarzania danych osobowych pacjentéw przez Stowarzyszenie okresla

osobny dokument, tj. Klauzula Informacyjna dostepna tutaj.
4, Cztonkiem zwyczajnym Stowarzyszenia moze zostac:

a) petnoletni pacjent ze zdiagnozowang chorobg HAE;

b) opiekun prawny niepetnoletniego pacjenta ze zdiagnozowang chorobg HAE;

c) osoba bliska pacjenta ze zdiagnozowang chorobg HAE

(dalej tacznie nazywani ,,Pacjentami” a osobno kazda z tych oséb ,Pacjentem”)

d) inna osoba fizyczna posiadajgca petng zdolnosé do czynnosci prawnych, ktéra chce braé
udziat w pracach i przedsiewzieciach Stowarzyszenia (z wyjgtkami okreslonymi w statucie
Stowarzyszenia).

(dalej osoby wymienione w punkcie 1.4. lit. a) - d) Regulaminu tgcznie nazywane s3 , Cztonkami

Stowarzyszenia”).

Il. Funkcjonalnosci Strony Internetowej
1. Strona Internetowa stuzy Pacjentom i innym osobom m.in. do:
a) zarejestrowania sie jako cztonek Stowarzyszenia;
b) ztozenia wniosku o wydanie legitymac;ji pacjenta;
c) ztozenia wniosku o udostepnienie papierowego lub elektronicznego dzienniczka pacjenta,



d) zamowienia tzw. pakietu HAE,

e) subskrypcji kwartalnika , Ksigzeczka Aktywnosci” przeznaczonego dla niepetnoletnich
pacjentéw;

f) rejestracji na wydarzenia organizowane przez Stowarzyszenie.

Stowarzyszenie moze rozwijaé¢ funkcjonalnosci Strony Internetowej i udostepnia¢ Pacjentom

rowniez inne funkcjonalnosci oraz ustugi.

Rejestracja Cztonka Stowarzyszenia

Rejestracja cztonka Stowarzyszenia za posrednictwem Strony Internetowe]j nastepuje poprzez
wypetnienie formularza rejestracyjnego z podaniem imienia i nazwiska, adresu e-mail, numeru
telefonu oraz innych danych wymaganych w formularzu rejestracji.

Potwierdzenie przestania deklaracji cztonkowskiej przyciskiem ,,Generuj wniosek” powoduje
przestanie wniosku rejestracyjnego do Stowarzyszenia.

Whiosek taki rozpatrywany jest przez Stowarzyszenie niezwtocznie, nie pdzniej niz w ciggu
trzech miesiecy. O swojej decyzji Stowarzyszenie informuje osobe, ktéra ztozyta deklaracje
cztonkowska co najmniej w formie elektronicznej.

Zabrania sie podawania w toku rejestracji fatszywych danych oraz odstepowania innym osobom
swoich praw wynikajgcych z rejestracji.

Osoba rejestrujaca sie jako opiekun prawny pacjenta niepetnoletniego oswiadcza, ze jest
uprawniona do reprezentowania pacjenta i podejmowania w imieniu pacjenta wszelkich
czynnosci prawnych zwigzanych z korzystaniem z ustug Stowarzyszenia.

Dane kontaktowe podane przez Pacjenta w toku rejestracji, w tym przede wszystkim adres e-
mail, bedzie wykorzystywany przez Stowarzyszenie na cele kontaktu z Cztonkiem, w
szczegdlnosci do realizacji celdw statutowych Stowarzyszenia oraz biezgcej komunikacji z
Cztonkami, w tym do informowania Cztonkéw o wydarzeniach organizowanych przez
Stowarzyszenie i przesyfania innych istotnych dla Pacjentéw i Cztonkéw informacji biezacych, w
tym newslettera.

Niniejszy Regulamin nie wyklucza innego, zgodnego ze statutem, sposobu przyjecia w poczet
cztonkéw Stowarzyszenia, w szczegoélnosci ztozenia w formie pisemnej deklaracji cztonkowskiej
przez kandydata na cztonka wspierajgcego i/lub przyjecia w innym trybie cztonka honorowego
Stowarzyszenia

Sktadanie i realizacja wnioskow

Pacjent, niezaleznie od tego, czy dokonat rejestracji, moze za posrednictwem Strony
Internetowej ztozy¢ inne udostepnione na niej wnioski, w tym w szczegdlnosci wymienione w
punkcie II.1. lit. b) - f) Regulaminu.

Stowarzyszenie weryfikuje wszystkie wnioski pod wzgledem poprawnosci ich wypetnienia, a
nastepnie akceptuje je albo odrzuca, albo prosi Pacjenta o ich uzupetnienie - w mozliwie
najkrétszym czasie, nie dtuzszym jednak niz 21 dni od przestania wniosku przez Pacjenta.
Komunikacja pomiedzy Stowarzyszeniem a Pacjentem w sprawie realizacji wnioskéw
prowadzona jest w formie elektronicznej (e-mail).

Dzienniczek pacjenta
Pacjent moze ztozy¢ wniosek o udostepnienie mu dzienniczka pacjenta HAE (dalej
»,Dzienniczek”), ktéry stuzy do samodzielnego rejestrowania przez pacjenta przebiegu choroby..
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Dzienniczek udostepniany jest Uzytkownikom nieodptatnie.

Pacjent ponosi odpowiedzialnos¢ za bezpieczerstwo korzystania przez siebie z Dzienniczka, w
tym nieujawnianie osobom trzecim danych z Dzienniczka i przechowywanie Dzienniczka w taki
sposoéb, by nie dostat sie on w rece osoby nieuprawnionej.

Legitymacja pacjenta

Pacjent moze ztozy¢ wniosek o wydanie mu legitymacji pacjenta, ktdéra jest dokumentem
informacyjnym, pomocnym w razie koniecznosci udzielenia pacjentowi natychmiastowej
pomocy lekarskiej. Legitymacja pacjenta zawiera dane kontaktowe do oséb bliskich chorego
i/lub do lekarza prowadzacego, ktére w skrajnych przypadkach moga uratowac zycia pacjenta.
Legitymacja pacjenta nie stanowi dokumentacji medyczne;j.

Legitymacje udostepniane sg Pacjentom nieodptatnie i przesytane sg drogg pocztowa.

Kwartalnik , Ksigzeczka Aktywnosci” Klubu Misia Bradka
Dla pacjentéw niepetnoletnich amerykanskie stowarzyszenie pacjentéw z HAE prowadzi
dziatalnos¢ tzw. Klubu Misia Bradka (www.brady.haea.org)

W ramach tej inicjatywy raz na kwartat wydawana jest , Ksigzeczka Aktywnosci”, ktéra pomocna
jest dzieciom w radzeniu sobie z choroba.

Za posrednictwem Strony Internetowej Pacjent moze zamoéwié subskrypcje polskiego
ttumaczenia ,Ksigzeczki Aktywnosci” Klubu Misia Bradka.

Kwartalnik udostepniany jest Pacjentom nieodptatnie i przesytany jest drogg pocztows.
Pacjent, ktéry zamoéwit subskrypcje kwartalnika, moze z niego zrezygnowaé w kazdej chwili,
kontaktujac sie ze Stowarzyszeniem drogg elektroniczna.

Pakiet HAE

Pacjent moze zamdwic tzw. Pakiet HAE, czyli zestaw produktdw pomocnych w walce z
chorobg. Sktad pakietu opisany jest tutaj.

Pakiet HAE udostepniany jest Pacjentom nieodptatnie i przesytany jest drogg pocztowa.
Pakiety HAE udostepniane sg Pacjentom wedle dostepnosci produktéw wchodzacych w ich
skfad.

Warsztaty, konferencje i inne wydarzenia

Za posrednictwem Strony Internetowej Stowarzyszenie umozliwia rejestracje na rdine
wydarzenia przeznaczone dla Pacjentéw, Cztonkéw Stowarzyszenia oraz przedstawicieli branzy
medyczne;j.

Rejestracja na wydarzenia odbywa sie kazdorazowo na zasadach wskazanych w regulaminie
wydarzenia.

Obowigzki uzytkownika

Pacjent zobowigzuje sie, ze bedzie uzywat Strony Internetowej, w tym w szczegdlnosci oraz
wszelkich ustug i innych $wiadczed uzyskiwanych od Stowarzyszenia, w celu osobistym, z
pominieciem jakichkolwiek celéw handlowych czy komercyjnych.
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Zabronione jest przekazywanie osobom trzecim $swiadczen otrzymanych od Stowarzyszenia, w
tym w szczegdlnosci pobieranie przez Pacjentdow jakiejkolwiek zapfaty pienieznej za takie
przekazanie.

Obowigzki Stowarzyszenia

Stowarzyszenie zobowigzane jest zabezpieczy¢ wszelkie przekazywane przez Pacjentdw
informacje, w tym w szczegdlnosci dane osobowe wprowadzane przez Pacjentéw do formularzy
na Stronie Internetowe;.

Stowarzyszenie podejmuje wszelkie rozsgdne dziatania w celu zapewnienia nieprzerwanego
dziatania ustug oraz formularzy udostepnianych na Stronie Internetowej, jednak nie gwarantuje
petnej ciggtosci w ich dziataniu. Co jakis czas Dzienniczek Strona Internetowa oraz udostepniane
na niej ustugi podlegajg pracom konserwacyjnym. Prace te bedg w miare mozliwosci
przeprowadzane w nocy, tak by zminimalizowaé niedogodnosci dla uzytkownikow.
Stowarzyszenie zobowigzuje sie informowaé cztonkdw Stowarzyszenia w drodze e-mail o swej
dziatalnosci statutowej, w tym o organizowanych wydarzeniach i wszelkich nowych inicjatywach
czy $wiadczeniach udostepnianych na rzecz pacjentéw.

Reklamacje
Reklamacje zwigzane z dziatalnos$cig Strony internetowej mozna skfadaé¢ mailowo na adres:
info@piekniepuchne.org, badz pisemnie na adres siedziby Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie rozpatrzy reklamacje w terminie 30 dni od jej otrzymania w formie takiej, w
jakiej reklamacja byta ztozona.

Rezygnacja z cztonkostwa
Pacjent moze w kazdej chwili zrezygnowaé z cztonkostwa w Stowarzyszeniu. W tym celu nalezy
wystaé wiadomosc e-mail na adres: info@piekniepuchne.org.

Stowarzyszenie moze zablokowa¢ mozliwo$¢ korzystania z ustug udostepnianych na Stronie
Internetowej osobie, ktéra narusza niniejszy Regulamin, w szczegdlnosci wykorzystuje
Swiadczenia otrzymane od Stowarzyszenia do swych celéw komercyjnych.

Postanowienia koricowe

W sprawach nieuregulowanych w Regulaminie, ma zastosowanie kodeks cywilny.

Niniejszy Regulamin podlega prawu polskiemu.

Zmiany dokonywane w Regulaminie bedg Pacjentowi / Cztonkowi Stowarzyszenia notyfikowane
za pomocy danych kontaktowych podanych przez niego na etapie rejestracji (e-mail, numer
telefonu). Jezeli Pacjent/Cztonek Stowarzyszenia nie akceptuje zmian w Regulaminie, moze
wypowiedzie¢ umowe zawarty ze Stowarzyszeniem ze skutkiem natychmiastowym poprzez
rezygnacje z cztonkostwa (zgodnie z pkt Xlll.1. Regulaminu) lub za 30-dniowym terminem
wypowiedzenia. W tym celu nalezy wystaé wiadomos¢ e-mail na adres: info@piekniepuchne.org




